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Christine de Kalbermatten

mit Seltenheitswert

Eine Apothekerin

Thierry Philbet

Christine de Kalbermatten hatte

sich zehn Jahre Zeit gegeben, um
moglichst viele Seiten unseres
Berufs zu erkunden, bevor sie die
Griindung ihrer eigenen Apotheke in
Betracht zog. Auch Jahrzehnte
danach lasst ihr Tatendrang nicht
nach; sie hat die Organisation MaRa-
Val - seltene Krankheiten wallis - ins
Leben gerufen.

sich in ihrer Jugend fir eine

MRV berufliche Richtung entschei-
den muss, zogert sie. Zwar fasziniert sie
die Medizin, doch das lange Studium
schreckt sie ab. Im Gesprach mit einer
Freundin, die gerade eine Apotheke eroff-
net hat, stellt sie fest, dass diese Berufe
eng miteinander verwandt sind. Die Per-
spektive, direkten Kontakt mit den Pa-
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MaRaVal unterstiitzen

Der Verein MaRaVal zahlt schon rund

90 Mitglieder, darunter mehrheitlich Ein-
zelmitglieder — Kranke, Angehérige oder
Fachkrafte, die mit Patienten mit selte-
nen Erkrankungen zu tun haben -, aber
auch Sympathisanten (darunter zwei
Apotheker).

MaRaVal

maladies rares valais
seltene krankheiten wallis

Ab 2019 sollte der Kanton Wallis MaRaVal
ein Leistungsmandat Gbertragen, um
Patienten und ihre Angehdrige zu be-
gleiten. Bis in vier oder fiinf Jahren sollte
der ganze Kanton abgedeckt sein und
eine Vollzeitstelle besetzt werden kdnnen.

Weitere Informationen liber den Verband
und seine Projekte, aber auch Gber Unter-
stlitzungsmoglichkeiten finden Sie unter

\\https://maraval.ch.

tientinnen und Patienten zu haben und
eine Gesundheitsberatung anzubieten,
iberzeugt sie.

Sie beginnt ihr Studium in ihrem Hei-
matkanton Freiburg, setzt es in Bern fort
und erlangt ihr eidgendssisches Diplom
schliesslich 1989 in Lausanne. Ihre Idee:
den Beginn ihrer Laufbahn nutzen, um
moglichst viele Aspekte des Berufs ken-
nenzulernen, bevor sie die Er6ffnung ei-
ner Apotheke in Betracht zieht. Ihr erster
Schritt ist eine Weiterbildung in klinischer
Pharmazie am Zentralinstitut der Walliser
Spitéler (ZIWS) in Sitten. Dort entdeckt
Christine de Kalbermatten begeistert eine
fir die damalige Zeit absolut innovative
Praxis: die klinische Pharmazie bzw. die
Pharmazie am Patientenbett. Sie wird
gebeten, ihren Aufenthalt um mehrere
Monate zu verldngern, um einen Nach-
folger fiir den stellvertretenden Apothe-
ker zu finden, der ganz plétzlich gegan-
gen ist. Sie bewirbt sich selbst, ist aber
noch zu jung und hat zu wenig Berufser-
fahrung fiir diese Stelle.

Mit Leidenschaft vermitteln

«Gerne ware ich im Spitalbereich geblie-
ben, aber damals gab es nicht viele Mog-
lichkeiten. Das war aber nicht weiter tra-
gisch, denn so konnte ich etwas anderes
machen», erzdhlt Christine de Kalber-
matten ohne Bedauern. Der Richtungs-
wechsel ist ziemlich radikal, da sie nun
Kundenberaterin und anschliessend Pro-
duktmanagerin in der Marketingab-
teilung der Berufsgenossenschaft der
Schweizer Apotheker Ofac in Genf wird.
Diese bereichernde Erfahrung begleitet
sie fast zwei Jahre lang, bevor sie heiratet
und ins Wallis zieht. Aber das ist kein
Grund, kiirzer zu treten. Denn neben ih-
rer Arbeit in einer Apotheke in Crans baut
sie das Sekretariat des Walliser Apothe-
kervereins auf, gemeinsam mit einem
gewissen Dominique Jordan. Unsere
dusserst aktive Kollegin fangt gleichzei-
tig an zu Ubersetzen (insbesondere fiir

Christine de Kalbermatten begleitet Familien, die
von einer seltenen Krankheit betroffen sind, damit
sie nicht dasselbe durchleben mussen wie sie und
ihr Ehemann. © Olivier Gisiger

das Kompendium), zu redigieren (etwa
pharmActuel-Hefte) und Kurse durchzu-
fithren. «Ich habe bemerkt, dass ich mein
Wissen gerne weitergebe und Botschaften
zielgruppengerecht verpacken kann»,
sagt sie.

Sie bleibt der Apotheke aber immer
treu und tritt 1998 in einer Apotheke in
Sitten eine Teilzeitstelle als stellvertreten-
de Apothekerin an. Sie nutzt die Gunst
der Stunde, um einen weiteren neuen
Bereich zu erkunden. «Der Eigentiimer,
Jacques Pralong, hat mir viel Interessan-
tes iiber die Personalfiihrung beigebracht.
Nun kitmmere ich mich in der Physiothe-
rapiepraxis meines Mannes seit 2008 um
die Personalfithrung.» Um ihre Kompe-
tenzen in diesem Bereich zu verbessern,
hat sie gar eine Weiterbildung als Genera-
listin fiir Sozialversicherungen absol-
viert — ein sehr cleverer Schachzug, dank
dem sie heute von einer seltenen Krank-
heit betroffene Patienten und ihre Ange-
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Finanzielle Unterstiitzung von Ofac

Das «CAS Coordination interdisciplinaire
et interprofessionnelle en maladies rares
et/ou génétiques» ist eine erste Reaktion
auf den Koordinationsbedarf, der im 2014
vom Bundesrat verabschiedeten nationa-
len Konzept Seltene Krankheiten erwahnt
wird. Diese Weiterbildung entspricht ei-
nem Beddrfnis fur alle Fachkréfte, die in
ihrer taglichen Praxis mit Patienten mit
seltenen Erkrankungen zu tun haben. Das
CAS umfasst als erstes Modul ein medi-
zinisches Modul (Grundlagen der Genetik,
Hauptfamilien seltener Krankheiten,
Diagnose usw.). Das zweite Modul hat
eine eher psychosoziale Ausrichtung, die
es erlaubt, die Bediirfnisse, die Mittel

und die Ressourcen der betroffenen
Personen zu beurteilen, um sie wahrend
ihres gesamten Lebens- und Gesundheits-
parcours zu begleiten.

Der Ofac Fonds Dr Salomon vergibt im
nachsten Jahr ein CAS-Stipendium, das es
jungen Apothekerinnen und Apothekern
ermoglicht, an dieser Weiterbildung
teilzunehmen. Der nachste Lehrgang
startet 2019 in Sitten.

Informationen: www.hevs.ch, Registerkar-
te «Formation continue soins infirmiers».
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hérigen zu sozialversicherungsrecht-
lichen Fragen beraten kann. 2017
beschliesst sie, den Verein MaRaVal — sel-
tene Krankheiten wallis — zu griinden.
Eine Riickblende zeigt, warum.

Der Kampf einer Mutter und
Gesundheitsfachfrau

Diagnostische Irrwege, drztliche Verwei-
gerung, ein Gefiihl der Isolation, der Ent-
mutigung oder gar der Ohnmacht, aber
auch ein Seilziehen mit den Sozialversi-
cherungen, Wut und Auflehnung — dari-
ber kénnten Eltern von Kindern mit selte-
nen Krankheiten ganze Biicher schreiben.
Christine de Kalbermatten kennt das aus
eigener Erfahrung. Thre 1999 geborene
Tochter hat Tetrasomie X, eine Krankheit,
an der nur rund hundert Personen welt-
weit leiden und fiir die es keine Behand-
lung gibt. «Gut zwolf Jahre lang habe ich
von Tag zu Tag gelebt und meine beruf-
liche Tatigkeit heruntergefahren», erzahlt
sie rtickblickend. Zwangsldufig konzent-
riert sie sich auf die Krankheit ihrer Toch-
ter, doch 2010 o6ffnet ihr die Griindung des
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Dachverbands ProRaris die Augen, der die
Patientenorganisationen von Menschen
mit einer seltenen Erkrankung und fiir
isolierte Kranke, die von keiner Organisa-
tion vertreten werden, vereint. 2011
nimmt sie am ersten Tag der seltenen
Krankheiten in Bern teil und beschliesst,
sich fiir diese Sache einzusetzen. Ein Jahr
danach sitzt sie im Vorstand von ProRaris
und wird spéter Vizeprasidentin. Der Ver-
band, der nun mit dem BAG an der Erstel-
lung des Nationalen Konzepts Seltene
Krankheiten arbeitet, fordert insbesonde-
re die Schaffung von Stellen fiir Koordina-
toren fiir seltene Krankheiten in Spitalern
oder auf Kantonsebene.

Unsere Kollegin mochte auch lokal
agieren und die betroffenen Walliser Fa-
milien unterstiitzen, indem sie sie beglei-
tet und moglichst gut informiert, damit
sie nicht dasselbe durchleben miissen wie
sie und ihr Ehemann. In der Schweiz gibt
es nichts Vergleichbares, weshalb sie sich
2012 entschliesst, eine neue universitare
Ausbildung in Paris zu absolvieren, zur
Begleitung von Menschen mit einer Erb-
krankheit und von ihren Angehorigen.
Nach ihrer Ausbildung tiiberzeugt sie
ProRaris, im Wallis gemeinsam ein Pilot-
projekt zu lancieren, um es am Ende der
dreijahrigen Versuchsphase definitiv um-
zusetzen.

Psychosoziales Netz ausbauen

Das im Februar 2015 unter dem Namen
ABK Wallis (Ausbilden — Begleiten -
Koordinieren) lancierte Projekt wird im
September 2017 von ProRaris leider friih-
zeitig eingestellt, und Christine de Kal-
bermatten wird entlassen. Doch etwas
Gutes hatte dieser Abbruch dennoch: Das
Projekt hat zur Griindung der Organisa-
tion MaRaVal gefiihrt, die etwas absolut
Notwendiges in den Mittelpunkt riickt:
die Gesundheitsfachleute, aber auch die
Patienten und ihre Angehoérigen zu be-
gleiten und zu schulen. FAC Valais diente
zudem als Sprungbrett fiir eine Weiterbil-
dung, die in der Schweiz ihresgleichen
sucht: das CAS «Coordination interdisci-
plinaire et interprofessionnelle en mala-
dies rares et/ou génétiques». Diese Wei-
terbildung wird von der Hochschule fiir
Gesundheit HES-SO Wallis zusammen
mit MaRaVal organisiert (siehe Kasten).
«Mein Pflichtenheft sah vor, dass ich eine
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Ausbildung auf die Beine stellen sollte,
die sich insbesondere an kiinftige kanto-
nale Koordinatoren richtet. Der Bund hat
dieses Dossier etwas verschleppt, aber wir
haben trotzdem beschlossen, weiterzu-
machen und dieses CAS zu lancieren»,
erkldrt sie bestimmt.

Natirlich steht diese Weiterbildung
auch Apothekerinnen und Apothekern of-
fen, die — so Christine de Kalbermatten —
im Bereich der seltenen Krankheiten eine
wichtige Rolle spielen. Da es ftir 95 Pro-
zent der seltenen Erkrankungen keine
Behandlung gibt, ist die psychosoziale Be-
gleitung — mit dem Ausbau des psychoso-
zialen Netzes — essenziell und so wichtig,
dass sie an sich schon zu einem therapeu-
tischen Projekt wird. Christine de Kalber-
matten ermutigt ihre Kolleginnen und
Kollegen, bei unerkldrlichen, merkwiirdi-
gen, zusammenhangslosen Symptomen
bei Patienten, die immer weitergeschickt
werden und die von den Arzten manch-
mal gar nicht mehr empfangen werden,
hellhérig zu werden. «Diagnostische Irr-
wege sind eine echte Katastrophe. Fast ein
Viertel der Patientinnen und Patienten
warten zwischen fiinf und dreissig Jahre
auf die richtige Diagnose», warnt sie. M

Christine de Kalbermatten: «Wenn es keine
Behandlung gibt, wird die psychosoziale Beglei-
tung selbst zum therapeutischen Projekt.»
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